Carátula 
SEÑOR PRESIDENTE.- Habiendo número, está abierta la sesión. 
(Es la hora 12 y 5 minutos.) 


En nombre de la Comisión de Salud Pública del Senado, damos la bienvenida a los representantes de la Asociación de 
Transplantados Hepáticos del Uruguay. Quisiera aclararle a nuestros visitantes que como contamos con versión taquigráfica, las 
palabras que ustedes expongan van a ser leídas por los restantes integrantes de la Comisión que por distintas razones no han 
podido llegar a tiempo. Cabe aclarar que la señora Senadora Pou se excusó porque tenía que realizar otras actividades. 


SEÑORA MASTRANGELO..- Soy la mamá de un paciente transplantado hepático. 


Primeramente, voy a leer un comunicado que les enviamos vía mail y una nota que hicimos para el día de hoy a fin de centrar un 
poco el tema. 


El comunicado dice así: "Los pacientes de transplante hepático pediátrico cuentan desde 1994 con la cobertura del Fondo Nacional 
de Recursos. La atención médica se hace en el Hospital Italiano de Buenos Aires donde se han realizado transplantes y controles 
también de los adultos uruguayos. El Hospital Italiano cubre, sin duda, con la atención idónea que estos pacientes requieren. Es un 
centro de transplante que comenzó su accionar en 1981 y realizó el primer transplante en 1988, primero en Argentina y segundo en 
América Latina. Durante el transcurso de estos años, este centro fue pionero también en el desarrollo de nuevas técnicas - 
reducción, donante vivo- en adelantos en la inmuno supresión y en proponer amplios desarrollos para el cuidado del paciente. El 3 
de julio de 2003 el doctor Alvaro Haretche, Director Técnico Médico del Fondo Nacional de Recursos, hace un comunicado a los 
pacientes en lista de espera y a los ya transplantados que consideramos muy alejado de la realidad. En los hechos fue cortado el 
módulo postransplante en el Hospital Italiano; fue realizado un cambio de guardia donde el equipo médico tratante entrega a la 
doctora Solange Gerona de Uruguay la historia clínica del paciente y éste pasa a ser atendido directamente por el Fondo Nacional 
de Recursos. No hay un IMAE que esté recibiendo a los pacientes; es una doctora que no tiene formación ni experiencia en 
transplante hepático pediátrico. El consultorio fue acondicionado en las mismas oficinas del Fondo Nacional de Recursos. Los 
exámenes de laboratorio se hacen en el Laboratorio Castro Gherardi. Las urgencias deben ser atendidas en las puertas de las 
mutualistas y hospitales de salud pública que no están preparados para recibir a estos pacientes. Los pacientes son trasladados, 
sólo como último recurso, cuando la vida y la calidad de vida de los mismos, ha quedado en declarado riesgo. A la suspensión de la 
asistencia idónea, se suman irregularidades de todo tipo que estamos documentando. 


Por esos motivos, apelamos al Fondo Nacional de Recursos para que revoque su decisión en forma urgente y se retome la 
absolutamente necesaria atención médica en el Hospital Italiano de Buenos Aires. Entendemos que paralelamente debe formarse 
un centro idóneo en Uruguay que dé respuestas sin detrimento del nivel de atención. Para dar cumplimiento a esto, apelamos a la 
comunidad científica uruguaya para que vele por la salud de nuestros hijos y garantice la calidad de asistencia. Apelamos también 
a ustedes, parlamentarios, porque, de hecho, nuestros hijos han quedado excluidos de su derecho de recibir la atención 
especializada que por ley les corresponde. Por último, apelamos a todos los uruguayos. 


Conocemos la situación financiera del país y la gravísima situación por la que atraviesa la salud; aún así, vamos a pedir por 
nuestros hijos." 


Voy a pasar a leer ahora una segunda nota, en la que se dice: "Parlamento Nacional.- Comisión de Salud Pública.- De nuestra 
mayor consideración: Hoy estamos aquí para expresarles nuestro rechazo a los cambios operativos del Fondo Nacional de 
Recursos. No podemos aceptar que nos cambie la atención integral que recibíamos en el Hospital Italiano de Buenos Aires por la 
atención de una sola doctora. Coincidimos con la señora Presidenta de la Sociedad de Pediatría del Uruguay, la doctora Virginia 
Méndez, la cual en una reunión con nosotros nos dijo que independientemente de a quién se nombre para ese trabajo, es 
humanamente imposible que una persona sola se haga cargo de un grupo de pacientes de esta naturaleza ya que ante una 
descompensación de algún paciente se debe actuar con celeridad para controlar la misma, cosa que una sola persona es imposible 
que lo pueda hacer. 


Todos estos casos terminan invariablemente en alguna mutualista o en alguna dependencia de Salud Pública y, es justo decirlo, en 
muy pocos casos saben tratar trasplantados de hígado, ya que la experiencia en esa área en nuestro país es casi nula. 


Con el sistema anterior teníamos una atención adecuada tanto en los casos de urgencia como en los controles de rutina. Ante una 
descompensación o rechazo, en pocas horas estábamos en el Centro de Trasplante. Con el sistema actual hay una única persona 
con autoridad para mandarlos según su criterio. Todo esto nos ha generado problemas a nivel emocional a nosotros y a nuestras 
familias, y en algunos casos estos problemas se vieron reflejados a nivel físico. 


En una entrevista que mantuvimos con la doctora Tasende del Fondo Nacional de Recursos, dicha doctora nos expresó que estos 
cambios no respondían a problemas financieros del Fondo Nacional de Recursos, sino que simplemente habían decidido las 
autoridades del Fondo que se hiciera aquí. 


Pedimos ser tratados como personas y no como objeto de propiedad de las autoridades del Fondo Nacional de Recursos que se 
pueden trasladar de un lado al otro según su criterio sin importarle nada de nadie. 


Solicitamos que se nos restituya la atención en el Hospital Italiano y que se inicie un proceso para la creación de un Centro de 
referencia en Uruguay. El mismo debe contar con garantías en la calidad de atención y respeto a los pacientes y al equipo médico 
que realizó el trasplante, y la atención médica correspondiente antes y después del mismo. 


Como las opiniones de la doctora Tasende pudieran no ser las opiniones de las autoridades del Fondo, si fuera un problema de 
orden financiero, nos ofrecemos a trabajar junto con ellos para rebajar costos, pero hasta no contar con un hospital que nos brinde 


iguales garantías que el Hospital Italiano pedimos que se siga controlando allá. 


Por último, queremos hacer referencia al tema del envío de hígados por parte del Banco Nacional de Organos y Tejidos. Desde que 
se iniciaron los trasplantes en Argentina los pacientes uruguayos hemos sido considerados en igual condición que los ciudadanos 
argentinos, respetándose siempre el orden en la lista de espera. Les pedimos que investiguen el motivo por el cual dejaron de 
enviarse hígados a Buenos Aires. Según estadísticas oficiales, en el Banco Nacional de Organos y Tejidos, en el año 2002, se 
realizaron 85 trasplantes renales cadavéricos. Por lo tanto, sin ser nosotros médicos se nos ocurre que de alguno de esos donantes 
serviría el hígado, y durante este año nos consta que no se envió ni un solo hígado para la Argentina. 


Quedamos a sus órdenes para cualquier consulta." 


SEÑORA BEBELACKUA.- Quiero hacer mención al inconveniente que tuve con la doctora Gerona, que es la que nos controla los 
bebés. 


Mi hija tiene dos años y fue trasplantada en junio de 2002. Cuando el miércoles 26 tuve control y le consulté por una erupción en la 
piel, me dijo que era un prurito cutáneo, cuando se veía que los granitos eran de varicela. La llevé para mi casa, pero el sábado le 
salieron nuevos granos y no pude comunicarme con la doctora. 


El lunes llamé a la emergencia móvil y, al examinarla, me dijeron que era varicela, pero no se sabía qué camino se iba a seguir 
porque desde el miércoles la niña no recibía el aciclovil. Fue así que me derivaron al Hospital Pereira Rossell, donde me 
confirmaron que se trataba de varicela y le dieron un antibiótico. Cuando analizaron la posibilidad de internarla en el centro de 
infectocontagiosos, le dije a la doctora que ese no era el lugar indicado para tener a una persona transplantada. Entonces, la 
doctora fue a hablar con la directora del Hospital Pereira Rossell y entre todas decidimos que la niña debía estar en mi casa. El día 
miércoles viajamos y luego recibí la llamada de la doctora, que me dijo que yo tenía que haberla puesto en conocimiento de lo 
sucedido. Sin embargo, no hay un lugar en el que ella nos pueda atender las 24 horas. Ella nos atiende, controla a los niños, y una 
vez que nos retiramos, no tenemos forma de ubicarla. En este caso, la varicela no llegó a mayores, pero sabemos que si bien se 
trata de una enfermedad normal, la doctora no la supo identificar. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En el anterior sistema de atención en la República Argentina, esta situación no era distinta a lo que fue en 
realidad. Digo esto, más allá de que hubiera o no diagnóstico. 


SEÑORA BEBELACQUA.- Lo que sucede es que ellos, ante un caso de varicela, proceden a la internación del niño y le dan 
medicación intravenosa. 


SEÑORA MASTRANGELO.- Por ejemplo, mi hijo estuvo diez días internado por una varicela. A él le correspondía realizarse los 
controles en el mes de octubre. Cuando iba a llevarlo al Fondo, me comunicaron que no lo hiciera hasta el 11 de noviembre, 
momento en que se produciría el cambio de doctora. 


El 27 de octubre el niño se descompuso en la escuela. Llamé al Fondo y la doctora no me contestaba; ya estaba cerrado. Al día 
siguiente, cuando logro comunicarme, me informan que la doctora Gerona estaba en Estados Unidos, por lo que debía hablar con 
la doctora Carola López. Estuve todo el día tratando de hacerlo y dejándole mensajes a la doctora en su celular, pero ella no me 
respondió. De noche me llama y me pregunta cuáles son los síntomas que tiene el niño. El se encontraba con 39 grados de fiebre, 
con los ojos amarillos, con dolor abdominal y vómitos. Frente a esto, la doctora me dijo que por una semana le diera polenta y pollo 
sin piel. Me detalló una lista de alimentos que no la recuerdo, porque yo no podía creer lo que me estaba diciendo. Asimismo, le dije 
a la doctora que mi hijo necesitaba urgente un examen médico, a lo que manifestó que ella no lo podía resolver, que tenía que 
dirigirme el día siguiente al Fondo. Así lo hice; el niño estaba amarillo y con la orina oscura, y la funcionaria, con toda la buena 
voluntad, me hizo una orden para que le hicieran los exámenes en Castro Gherardi. Cuando al mediodía estaban prontos, el Fondo 
me los entrega y veo que están todos alterados, por lo que les digo que es probable que se haya producido un rechazo y que 
necesito que deriven al niño al Centro de Transplante. Ellos me dicen que primero debían hablar con la doctora López. Ella, delante 
de mí, dice que es mejor esperar unos días a que vuelva Gerona de Estados Unidos. Como la funcionaria insiste, al día siguiente 
me mandan a Buenos Aires. De acuerdo con los exámenes, estábamos frente a un rechazo o una hepatitis. El doctor decide hacer 
una biopsia, hacer ecodoppler, cuyos resultados estaban al día siguiente. Concretamente, se trató de un rechazo agudo muy activo, 
que es muyy difícil de ver casi a diez años de realizado el transplante y por no haber recibido la atención en el momento oportuno. 
De todas formas, se llegó a tiempo. El niño estuvo quince días allá. Volvimos con mucha medicación y con la orden de llevar a cabo 
controles cada quince días. 


Unos días después de haber vuelto al país comienza con mucho dolor de cabeza y sus materias son blancas. Ante esa situación, 
me comunico nuevamente y me dicen que la doctora Gerona no se encuentra en el país. Al día siguiente, cuando ella regresa, me 
pregunta si él estaba consumiendo mucha leche y le dije que no. Entonces, me sugirió que en unos días fuera a Buenos Aires y yo 
le dije que quería que me explicaran por qué sus materias eran blancas y que le dieran algo para aliviar sus dolores de cabeza, ya 
que estaba con mucha medicación. Ella me contesta que se va a comunicar con el Centro de Buenos Aires y allí le dicen que lo 
lleve. Esa noche viajamos y resultó que tenía una intoxicación por la medicación. Estuvimos 48 horas en Buenos Aires y luego de 
que se resolvió el problema, nos vinimos. 


Sinceramente, creo que toda esta situación estuvo muy mal manejada. No es posible que tengamos que pasar por esto con 
nuestros hijos que requieren una atención especializada. 


SEÑOR GIMENEZ.- Tengo una hija que ya lleva seis años de trasplantada y realmente hasta ahora no ha tenido ningún problema 
con los controles que se le realizan en Buenos Aires. Acá, los controles se llevan a cabo en el Laboratorio Castro Gherardi. 


A los pacientes trasplantados se les administra una dosis de medicación que les baja las defensas para que no generen un rechazo 
hacia el órgano trasplantado. En el caso de mi hija, se administra una medicación llamada FK que contiene Tracolimus. Según la 
dosis que toma, los valores de esta droga en sangre casi siempre oscilan entre 7,1 y 7,5. Como dije, estos exámenes se realizan 
en el laboratorio de Buenos Aires. En el mes de agosto comienza a hacerse los controles en Montevideo -en el Laboratorio Castro 
Gherardi- y este valor desciende a 4,9, o sea, cerca de la mitad del habitual. Entonces, la doctora dice que no sabe qué hacer y que 
esperemos al siguiente control, que le dio 4,6. La doctora tampoco toma ninguna resolución, cuando el valor estaba en la mitad del 


habitual. En el mes de noviembre vamos a Buenos Aires y antes de tener el resultado del laboratorio converso con el médico del 
Centro de Transplantes de allá y me dijo que, evidentemente, había que subir la dosis de medicación para lograr regularizar la 
situación. A última hora, cuando está pronto el resultado del laboratorio argentino, se vio que el valor de Tracolimus sanguíneo 
estaba en 8,1. Esto quiere decir que no era necesario administrarle más FK, ya que en Buenos Aires el resultado era diferente. 


A mi criterio, aquí hay más de una cuestión. Por un lado, el laboratorio no estaba dando bien el resultado, lo que podría haber 
generado una complicación a una paciente porque lo lógico era haberle subido la dosis de medicación. Por otro, la doctora nunca 
tomó una resolución. Yo, siendo ignorante complemente en esta materia, la hubiera enviado antes a Buenos Aires y no luego de 
cuatro meses. 


Quiero resaltar que de ninguna manera estamos en contra de que los estudios en un futuro se realicen en Montevideo porque está 
bien que sea así. Lo que sí exigimos es que sean eficaces y que haya médicos preparados; no puede ser que haya un solo médico 
a cargo porque a veces está en Estados Unidos y pasan tres o cuatro días antes de que vuelva. Eso hace que los padres estemos 
desesperados porque el resto del personal médico no está preparado, no toma resoluciones y, además, se corta el Centro de 
Trasplantes. Quiero señalar que hemos tenido conversaciones con trasplantados renales que se realizaron la cirugía en 
Montevideo y ellos tienen la tranquilidad de que antes de tomar una aspirina pueden consultar al médico o al equipo médico que los 
operó. La diferencia con nuestros hijos es que el grupo de médicos que les hizo el trasplante y que los tiene bien controlados, está 
en Argentina. Entonces, si nos suprimen las idas a Buenos Aires, realmente nos vamos a sentir desamparados. 


SEÑORA FURTADO.- Tengo un niño de 4 años y desde hace dos años tiene un transplante hepático. Mi hijo nació en La 
Asociación Española y a las 36 horas entró en coma; luego estuvo en coma dos veces más. El nació con una metabolopatía muy 
rara; según dicen, es el tercer caso en el mundo y único en el Uruguay. 


Luego del transplante siguió muy bien y sólo tiene algunas complicaciones ya que como todos sabemos, todos los transplantados 
hepáticos son de gran complejidad. En setiembre le fue diagnosticada una estenosis en el intestino medio delgado y ahora, en el 
último mes, presentó cuadros de fiebre de 40 grados de temperatura, con temblores, por lo que entrábamos y salíamos de La 
Asociación Española a cada rato. Los mismos doctores -que lo han atendido muy bien- con muy buena voluntad, me han dicho que 
no tienen experiencia con transplantados hepáticos; ni siquiera tenían idea de la droga que toma y qué se puede hacer si tiene la 
dosis baja o alta. En esos casos, sabemos más los papás que los mismos médicos. Con la mejor voluntad que puede poner un 
médico, no tiene la capacitación suficiente para atender a una persona transplantada. 


Mi hijo en este momento tiene una malformación en los riñones que por ahora va a ser controlada por antibióticos, pero deberá ser 
operado en un futuro. Y con este tema hace más de dos meses que estoy en vueltas y todavía no me han dicho que tengo que 
viajar; no he tenido contacto con el médico de cabecera, que para mí es el doctor D'Agostino en Buenos Aires. Imaginen que este 
asunto me ha traído complicaciones emocionales y físicas -como ya ha dicho otra mamá- y, a la vez, he tenido que estar hablando 
con los médicos todos los días y realizando exámenes a mi hijo. 


SEÑOR PRESIDENTE..- En ese caso, ¿el Fondo Nacional de Recursos tampoco lo envía al Hospital Italiano de Buenos Aires? Digo 
esto porque en algunas circunstancias son enviados y, en otras, se lo hace en forma tardía; por lo menos así parece. ¿Usted tuvo 
contacto con la gente del Fondo Nacional de Recursos? 


SEÑORA FURTADO.- Casi en forma diaria. Inclusive puedo llegar a decir que de todos los papás que están acá, soy la persona 
que tengo conversaciones telefónicas de manera más ágil con la doctora Gerona, pero ella dice que lo que tiene mi hijo puede ser 
tratado en el Uruguay. Sin embargo, cuando llego a La Asociación Española, me dicen que aunque otros niños tienen 
malformaciones de riñones, como él es un transplantado hepático, presenta otras complejidades. 


De todos modos, reitero que no he sido enviada a Buenos Aires desde el mes de setiembre. 
SEÑOR PRESIDENTE.- Quisiera realizar una pregunta en general para poder ubicarnos adecuadamente. 


¿Qué relacionamiento han tenido con el doctor Haretche o con otras autoridades del Fondo Nacional de Recursos frente a estas 
situaciones, algunas aparentemente bastante irregulares? 


SEÑORA MASTRANGELO.- Lo primero que hicimos fue pedir que nos recibieran los doctores Haretche y Bagnulo, pero hasta el 
momento ninguno de los dos lo ha hecho. Es más; un día nos dijeron que nos ¡ba a recibir el doctor Haretche y en cambio lo hizo la 
doctora Tasende. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Las notas, solicitando entrevistas, son del 25 de octubre de este año. 


SEÑORA MASTRANGELO.- En la nota que ellos nos habían mandado el 3 de julio, nos decían que la atención en Buenos Aires 
iba a seguir. O sea que nos costó darnos cuenta, a partir de las experiencias que hemos tenido cada uno, de que realmente habían 
cortado el módulo de seguimiento. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Les aclaro que la Comisión va a discutir con posterioridad los pasos a seguir frente a este planteo y a la 
denuncia que han hecho en el día de hoy. 


SEÑORA BEBELACQUA.- Simplemente, quiero indicar que después de que sufrimos este problema, estuve en Buenos Aires y 
hablé con los médicos de esa ciudad. Según se me informó, el doctor Haretche había estado en Buenos Aires y había manejado la 
propuesta de instalar un consultorio en Montevideo, en el que iban a trabajar el doctor D'Agostino -que es el médico de cabecera 
de los trasplantados- junto con la doctora Gerona y pediatras de nuestro país. Como hemos dicho, la doctora Gerona es 
especialista de adultos y tenía a su cargo la tarea de decidir qué pacientes se enviaban a Buenos Aires en función de la gravedad 
de su estado. La propia doctora Gerona fue la que informó que ella era la coordinadora de nuestro país. 


Muchas gracias. 


SEÑORA MASTRANGELO.- Lo que ocurre es que, al no haber una estructura, eso tampoco es suficiente. Además, hay que tener 
en cuenta que la doctora Gerona indicó que sólo se va a atender a los pacientes que tengan en ese momento una afección 


hepática. 


Esperamos haberles trasmitido a los señores Senadores que todo el organismo de los pacientes trasplantados -no sólo en el caso 
de nuestros hijos, sino que también sucede lo mismo con los adultos- se ve afectado por las drogas que se les deben suministrar a 
raíz de la enfermedad que padecen. Por ello necesitan una atención integral. Los médicos de nuestro país -ya sea de las 
mutualistas, como de Salud Pública- tienen temor de tratarlos, incluso en casos muy sencillos de diagnosticar. 


Antes de retirarnos -y si el señor Presidente está de acuerdo- quisiera que el señor Pascual Spera brindara su testimonio a los 
integrantes de esta Comisión, ya que es el único adulto trasplantado que nos acompaña en el día de hoy. Creo que es importante 
escucharlo, puesto que se ha dicho que este es un problema que se vive sólo con los hepáticos, lo cual no es cierto. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Estamos esperando a una delegación del Plenario de Discapacitados pero, con mucho gusto, le damos la 
palabra al señor Spera. 


SEÑOR SPERA.- Desde hace un año y medio, se me ha estado diciendo que mis controles en Buenos Aires se habían pospuesto. 
Una vez me indicaron que los médicos se encontraban en un congreso y, otra, me expresaron que no se había podido coordinar mi 
atención. Así me tuvieron varios meses, hasta que me llamaron un día y, abruptamente, sin mediar ninguna explicación, se me 
informó que no iba a ir más a Buenos Aires y que mis controles se realizarían en Montevideo, con la doctora Gerona. 


Si bien hasta ahora he tenido la suerte de no presentar ninguna descompensación, quisiera expresar que esta forma de proceder 
no me parece adecuada, o sea, esta ruptura abrupta de los controles en Buenos Aires, ya que no nos brinda la misma seguridad 
sustituir la atención integral de un hospital por un control realizado por una sola doctora. Además, se me dijo que el Fondo ya no se 
iba a hacer cargo de toda la medicación que yo retiraba del Hospital Italiano de Buenos Aires para tratar los efectos secundarios de 
los inmunosupresores, como si no fueran un problema específico del hígado. A raíz de eso, me sacaron la medicación, o sea, el 
calcio y demás remedios para tratar la osteoporosis, que es un problema general de todos los trasplantados quienes, como ya 
indiqué, en mayor o menor grado presentan algún efecto secundario. 


De manera que hemos quedado desamparados en ese aspecto y debemos adquirir nosotros los medicamentos, ya sea en las 
mutualistas o en Salud Pública. Me parece que, concretamente, perdimos la atención integral. 


SEÑORA MASTRANGELO.- Agradecemos a los miembros de esta Comisión por habernos recibido en el día de hoy. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En nombre de los integrantes de la Comisión, la Mesa agradece la presencia de los representantes de la 
Asociación de Trasplantados Hepáticos del Uruguay. 


(Se retiran de Sala los representantes de la Asociación de Trasplantados Hepáticos del Uruguay) 


Linea del vie de náaina 
Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


